Soucasné trendy v rehabilitaci pacienti s roztrousenou sklerézou
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V pozdéjsich stadiich onemocnéni roztrousenou sklerézou je spoluprace pfi péci o pacienta vice
zaméfend na stabilizaci a snadenf nezménitelného. Fyzioterapie slouzi pfedevsim k protahovanf
a uvoliiovani svall a zachovéni funkce dechovych svald. Ergoterapie ma za kol pomoci pacientim
lépe se zorientovat v moznostech, které maji pfi sebeobsluznosti a pfi pouzivani pomdcek, které
usnadnuji Zivot nejen nemocnému, ale i jeho okoli, a naucit pacienty tyto moznosti efektivné vy-
uzivat. Cilem psychoterapie je pomoci pacientovi najit moznosti, jak co nejlépe prozivat svij zivot
s onemocnénim. V obdobi paliativni péce, ktera by méla byt predevsim ochranou pacienta pred
negativnimi dopady nemoci, které nemdze zménit, je spoluprace viech osetfujicich stejné dllezita.
Fyzioterapie, ergoterapie a psychoterapie majf za Ukol podpofit a motivovat ¢loveka s onemocnénim
roztrousena skleréza ve snaze dobre Zit svij Zivot aZ do konce navzdory viem omezenim.
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Multiple sclerosis: later stages including palliative care

In later stages of multiple sclerosis, the cooperation in patient care is more focused on stabilization
and endurance of the unchangeable. Physiotherapy is primarily aimed at muscle stretching and
relaxation as well as at preserving the function of respiratory muscles. Occupational therapy is in-
tended to help patients find their way through the options they have in self-care skills and in using
the aids that facilitate the life of the patient as well as of those around them, and to teach patients
to utilize these options effectively. The goal of psychotherapy is to aid the patient in finding the
options of how to best live their life with the disease. During the course of palliative care that is
primarily supposed to protect the patient from the negative effects of the disease that cannot be
changed, the cooperation of all carers is of equal importance. Physiotherapy, occupational therapy,
and psychotherapy are intended to support and motivate the person with the disease of multiple
sclerosis in the effort to live their lives well until the end in spite of all the limitations.

Key words: palliative care, occupational therapy, physiotherapy, psychotherapy, multidisciplinary
team.
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Uvod

StéZejni v péci o pacienty v pozdéjsim stadiu onemocnéni RS a paliativnim stadiu je stabilizace
a udrzeni kvality zivota. Technickych moznosti je mnoho a pomoc odbornikd je v dnesni dobé
pistupnéjsi. Spoluprace viech odbornikd pfi péci o pacienta v ndro¢ném obdobi je pffinosna
pro pacienta a obohacujici pro né samotné. Podporuje také jistotu pacienta a jeho pocit bezpeci
v systému zdravotnické péce.

Pozdejsi stadia roztrousene sklerozy

Po ukoncenf kauzaIni 1é¢by si pacient ¢asto pripada zavrzeny a bez nadéje. Je opravdu pacientem,
tedy tim, kdo néco snési, nécim trpi, potfebuje nejen Iékaiskou pomoc. Z medicinského hlediska se
jednd o onemocnéni nevylécitelné a tedy provézejici pacienta po zbytek jeho Zivota. Do paliativni péce
se dostava pacient vétsinou po mnoha letech strdvenych s nemoci. Podle sdéleni pacientd je to pro né
pozvolny proces, pii kterém zjistuiji, Ze lékafskd péce prestava byt intenzivni, v mnoha pfipadech jsou za-
sazeni vlastnimi, ¢asto ambivalentnimi pocity spojenymi s ubyvanim pozornosti, prodluzovanim intervall
kontrol a urcitou stagnaci v péci lékare. Lékar je v tu chvili v pasti. Uzdraveni neni mozné, 1é¢bu, kterd by
stav zlepsila, nema ¢asto moznost nabidnout a pacient touzi po zlepsent, zastaveni zhorSovani hybnosti
a sebeobsluznosti nebo alespori Ulevé v ndro¢ném osudu. Spoluprace multidisciplindrniho tymu — ékare,
ergoterapeuta, fyzioterapeuta, psychoterapeuta, pripadné nutri¢niho terapeuta s pacientem a osetrujicimi
osobami, je pfedpokladem pro Ucinnou paliativni péci i dobry pocit pacienta.

Fyzioterapie v paliativai péci

Pacient v paliativni péci se s fyzioterapeutem setkava jiz po nékolikaté, predeslé zkusenosti jsou nej-
¢asteji zjinych pobytovych zafizeni, vétsinou lazeriského typu anebo zambulanci. Ukolem fyzioterapeuta
je zpomalit &i zastavit zhorSovani stavu pacienta. Jedna se o naro¢ny ukol, protoZe spoluprace pacienta
je Casto zanedbatelnd a vyznam rehabilitace chdpe pacient spis jako ,jé si lehnu a fyzioterapeut se mnou
zacvici”. Pfi samotné rehabilitaci dochdzi hlavné k protahovani jiz zkracenych svall a k posilovéani svald
jesté aktivnich. Fyzioterapeut vyuzivd metody podle svych znalosti. Velmi Gcinné jsou metody na neu-
rofyziologickém podkladé, mezi nejznaméjsi patii Vojtova metoda, koncept manzell Bobathovych,
Kabatova metoda, PNF (proprioceptivni neuromuskuldrni facilitace), DNS (dynamicka neuromuskularni
stabilizace), atd. Velkou ¢ast své terapie vénuje fyzioterapeut respiracni rehabilitaci, protoze u pacient(
v paliativni péci dochdzf velice ¢asto k ochabovéani dechovych svalll. Jejich ochabovani ma za nasledek
poruchy fedi, které v tomto pfipadé logoped nevyresi. Fyzioterapeut pouziva i jiné metody, jako je napiiklad
kineziologické tejpovania mickovani. Po indikaci Iékafe muze fyzioterapeut aplikovat také fyzikIni terapii
napf. magnetoterapii, ultrazvukovou terapii a elektrostimulacni terapii. U pacientl s RS v paliativni péci se
elektrostimula¢ni terapie prozatim (alespor v nasem pobytovém zafizeni) neosvédcila. Magnetoterapii
a ultrazvukovou terapii fyzioterapeut aplikuje analgeticky s kladnou odezvou pacientd. Z fyzikaIni terapie
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nelze zapomenout na vodolécbu, 15min. vifiva celotélova koupel s ndslednym 20min. zabalem a klidem
na l&zku, nebo vifivka na horni ¢i doIni koncetiny. V neposledni fadé je ddleZité upozornit, Ze pfizniva je
pro pacienty i lymfodrendZ a klasicka masaz. Cile fyzioterapeutl jdou ruku v ruce s cilem ergoterapeutd.
Tyto dva obory spolu Uzce souvisi a neni vyjimkou, Ze se jejich terapie prolinaji ¢i dokonce mohou byt
spojené a s pacientem ve stejnou dobu spolupracuje fyzioterapeut i ergoterapeut. Odbornici z obou
obort spolupracujf s psychoterapeuty a jejich spoluprace je pro pacienta pfinosna.

Ergoterapie v paliativai péci

Ergoterapeut se setkdva s pacientem s RS v paliativni péci v nelehké situaci. Pacient je upoutany
na ltzko, v lepsim pifpadé na elektricky vozik ovlddany manuélné ¢i bradou. Predchozi ergoterapeu-
tickd péce ve vétsiné pripadl nenf a setkdni pacienta s ergoterapeutem byvé prvni az v paliativni péci.
Ergoterapeuticky proces je zaloZen na vstupnim vysetient, pravidelné spolupraci pacienta a ergotera-
peuta, samostatné praci pacienta a pribéznych kontrolnich vysetfenich. Pfi vstupnim vysetfeni (pro
skupinu RS v paliaci dosud nebylo popséano, a proto kazdé zafizeni, popf. kazdy ergoterapeut stanovuje
vlastni) je pro ergoterapeuta ddleZité, jakou socidIni roli pacient v Zivoté zastava, tzn. rodi¢, prarodic,
syn, atd. SocidIni statut pacienta je pro ergoterapeuta dilezity z hlediska sobéstac¢nosti a ndhledu
do budoucnosti. Pokud je pacient rodicem, musi se momentalné postarat o své déti, zajistit dostatek
penéz, aby je zaopatfil apod. Pokud je pacient synem/dcerou, znamena to pro ergoterapeuta, ze
se 0 pacienta stard rodi¢, musi pracovat i s pecujicf rodinou a do budoucnosti ergoterapeut mysli
na to, Ze je potieba predejit situaci, kdy se o pacienta nebude mit kdo postarat a zavcas tuto zakdzku
predava socidlnimu pracovnikovi. Déle ergoterapeut zjistuje, jaké cinnosti délaji pacientovi nejvétsi
obtize, resp. kterou ze ztracenych ¢innosti nejvice postrada. Pfi vysetieni ergoterapeut pouzivé stan-
dartni metody, jako je rozhovor, pozorovéni v prostiedi zndmém i nezndmém ¢i rozhovor s osobami,
které jsou pro pacienta vyznamné. Pacient v paliativni péci pfichazf k ergoterapeutovi nejcastéji se
zakazkou funkeni sobésta¢nosti pfi sebesyceni. Nelze opomenout i dalsi ¢asto pozadované aktivity,
jako je sobéstac¢nost pfi ovlddani invalidniho voziku, schopnost ovlddat mobilni telefon, pocitag, te-
levizni ovladac a bohuzel v neposledni fadé ergoterapeut fesi i sobéstacnost pfi koufent. Velice ¢asto
subjektivné pacient kurdk povazuje za vétsi handicap ztratu sobéstacnosti pii koufeni nez napriklad
pfi sebesyceni. Ergoterapeut stanovi kratkodoby i dlouhodoby cil terapie dle pozadavku pacienta. Je
duilezité, aby ergoterapeut stanovil takovy cil, kterého Ize dosahnout. V opa¢ném pffpadé pfichaz
z pacientovy strany neochota pokracovat v terapii. Tato féze terapie je nejen v ergoterapii zasadni.
Po stanoveni cile, tedy po ukonceni vstupniho ergoterapeutického vysetfeni, nasleduje stanovent
kratkodobého a dlouhodobého ergoterapeutického pldnu. Je nutné, aby plan terapie odrdzel funkéni
potencidl pacienta, jeho zvyky, zaliby, Zivotni role, Zivotni styl a faktory prostiedi, ve kterém pacient
Zije. Ergoterapeut pacienta respektuje jako biopsychosocidlni osobnost a podle toho také stanovuje
terapii (Jelinkova et Krivosikova, 2007).
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V samotné terapii ergoterapeut postupuje podle svych znalosti. V CR ergoterapeuti s pacienty s RS
pracuiji vétsinou metodami na neurofyziologickém podkladé — tyto metody vyuZivaji zakladni schopnosti
nervového systému — plasticity, tzn. tvarnosti, proménlivosti, kterou mozek ani pfi nejrliznéjsich poruchéch
neztraci (vzdy jsou zachovany alespon funkeni rezervy). Pomoci téchto metod je mozné stimulovat nervovy
systém k adaptacnim procestim. Déle se ergoterapie uplatruje v individudini ergoterapii, v terapii s vyuzi-
tim dilen, pfi ndcviku véednich dennich ¢innostf a ve skupinové terapii (Clenéni v souladu se sazebnikem
zdravotnich vykond). S pacienty s RS v paliativni péci se vyuziva veskerych ergoterapeutickych moZnosti.
Kazdy pacient je jiny, a proto i terapie kazdému vyhovuije jind. Asi nejvice praktikovana je individuaini
ergoterapie, kterd u pacientl probiha nejcastéji ve specidlné zafizené pracovné ergoterapeuta, jakozto
individualni ergoterapie a s pouzitim metod na neurofyziologickém podkladé. V individualni terapii ergo-
terapeut pracuje podle svych zkusenostf a znalosti o stavu pacienta, podporuje nebo vytvari pohybové
vzorce a nasledné je vyuzivéa v nacviku sobéstacnosti (Svestkova et al, 2013).

Prace v ergoterapeutickych dilndch je velmi pifnosnd, pfestoZe pacienti o tuto terapii z poc¢atku
nejevi velky zdjem. Pfi této formé ergoterapie dochdzi i k podpore socidlni rehabilitace a k naplnéni
jedné z dlleZitych potfeb v lidském Zivoté a to je radost z vykonané prace. U pacientd v paliativni péci
se z ergoterapeutického hlediska v dilndch terapeut zaméfuje na udrzeni funkéniho rozsahu pohybu,
podporeni citlivosti rukou, na jemnou motoriku, grafomotoriku a v neposledni fadé na kognitivni funkce.

V nécviku sobéstacnosti v ADL (Activities of Daily Living) se ergoterapeut soustiedi na kratkodoby plan.
Velice Castd je zakazka zlepsent, ¢i navraceni funkce sebesyceni. U znac¢né skupiny pacientl ergoterapeut fesi
nedostate¢nou svalovou silu zkombinovanou s nepfesnou taxi. Dale déla problém tchop zkomplikovany
limitem v supinaci a pronaci. V urcité fazi rehabilitace se musi ergoterapeut rozhodnout, co je pro pacienta
redlné. Zda doséhnout cile bez kompenzaci nebo s kompenzacemi v podobé pouzivani nedominantni
koncetiny nebo v Upravé vysky stolu, pifpadné ve specidlné upravenych piiborech a talifich. Pokud je
nutné pouzivat kompenzaci, ergoterapeut pokracuje v terapii, do které kompenzaci zahrne. Dalsi zakazka
prichazejici od pacientl v paliaci je moznost psani, které v dnedni dobé preslo spiSe k zakdzce ovlddani
pocitace. Podpis pacienti v paliaci pouzivaji zfidka, napf. pfi vybéru financi nebo pfi pfijimani postovnich
zésilek. Sobéstacnost pfi ovladani pocitace pacientdim chybf nejen v rdmci komunikace, ale také zabavy
a vyplnéni volného casu. Na ceském trhu je uz zna¢né mnozstvi pomacek, které umozriuiji pacientdm
ovlddat pocitac. Patfi mezi né specialné upravené klavesnice, pocitacové mysi, hlasem ovlddané aplikace,
tablety apod. Existuje dokonce i kompenzac¢ni program, diky kterému Ize ovlddat pocfta¢ mrkanim ¢i
pohybem hlavy. Dale ¢esky trh nabizf elektronickou pomUicku, kterou Ize ovlddat nejen pocitac, ale napf.
i telefon, televizi, radio, vétrak, svétla, Zaluzie, apod. Velice ¢asto jsou tyto kompenzacni pomUicky z ¢asti
hrazené pracovnim Uradem, takze pro pacienty dostupnéjsi. U vybéru takovéto konkrétni asistivni pomUc-
ky by mél byt ergoterapeut, ktery je nestranny a doporuci pro konkrétniho pacienta nejlepsi pomucku.

Dalsi problém, se kterym se ergoterapeuti setkavaji, je sobéstacnost pii masturbaci. Tento problém je
malokdy prvotné fecen. Po vytvoreni bezpecného profesionainiho vztahu mezi terapeutem a klientem, to
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zejména muzi popisujf jako jeden z nejvétsich handicapd. Ergoterapeut jiz mé moznost odkazat pacienta
na sexudlni asistenty, nebo najde takovou ergoterapeutickou ¢innost, kterd povede k domluvenému cili.

U pacientl v paliativni péci se ergoterapeut dale zaméfuje na praci s osobami, které o pacienta pecuji.
Nastavuje ergonomické prostfedi k tomu, aby pomoc byla co nejefektivnéjsi. Ergoterapeut uci pecujict
osoby, jak s nemocnymi manipulovat, tak aby se nezranil nejen nemocny, ale ani pecuijici. Déle ergotera-
peut uci, jak co nejlépe vyuzivat kompenzacni pomdcky pro ulehceni viastnf prace.

Ergoterapie je neoddélitelnou soucasti komplexniho pfistupu k pacientovi. Ergoterapeut je
schopen doporucit pacientovi specidlni kompenzacni pomUcky a naucf ho je pouzivat. Napomaha
pacientovi k navratu do bézného denniho Zivota v co nejvétsi mozné mite, a tim podporuje jeho
sobéstacnost a sebeuctu.

Psychoterapie v paliativni péci

Cilem podptrné psychoterapie a doprovazeni pacienta v paliativni péci je poskytnout pacientovi
¢as a prostor na vysloveni obav, strachu, nejistot, pfipadné hnévu a jejich zpracovani. Psychoterapeuticka
péce o pacienty s RS v paliativni péci nabizi moznost piijeti stavu onemocnéni a zvlddani situaci v bézném
Zivoté. Z pohledu existencidlni analyzy stavi do centra pozornosti smysl utrpent, dUstojnost ¢lovéka a ve-
domi odpovédnosti. Psychoterapeutickéd péce by méla pacienta doprovéazet az do chvile, kdy je ochoten
a schopen prijmout svij stav. Je ochoten bud'pro sebe a svoje blizké nebo zjiného dlvodu (duchovniho,
kolegidlniho) vyvinout silu ke smifeni, kde nenf mozna zména (redlny fakt onemocnéni, omezeni — hybnosti,
pracovnich moznosti), a zaroven rozpoznat a napnout sily tam, kde je mozné néco zménit (stravovact
navyky, pravidelné cviceni, vyuzivani doporucenych pomdcek, zména pracovniho uplatnéni, pomoc dru-
hym slovem i kondnim, zmény v jednani, komunikaci, chovéni k sobé ik lidem okolo sebe). Zména sama
o sobé md velky terapeuticky vliv na lidsky Zivot a vime to z podrobnych bdddni terapeutii chovdni
a pedagogickych psychologd, ktefi zjistili, Ze nic nemd tak zesilujici funkci jako zména (Lukasové,

takové, které nastdvajive vnéjsim svété. Paralelné s uzdravovdnim (vnitiniho) se probouzi a pribyvd
zdjem o uddlostivnéjsiho svéta (Lukasova, 2006). Tyto zmény jsou jednim z dllleZitych cild psychoterapie.

Pokud se lékar nebo jiny zdravotnik ¢i pecujici osoba dostane do situace, kdy ho pacient za¢ne
zahlcovat otdzkami, na které v tu chvili neni medicinska ani lidska odpoveéd v ramci pfiméreného
osetfeni, mad moznost doporucit pravé psychoterapeutickou péci. Lékar je odbornikem na lécbu
a provéazeni pacienta v pribéhu celé 1é¢by — kauzalni, symptomatické i paliativni. Ergoterapeut a fy-
zioterapeut jsou odborniky na vyuziti somatického potencidlu pacienta. Pacient oc¢ekava zlepsenf
stavu, nastavenilékd, tisenf bolesti, uvolnéni kfeci, rady, nékdy zazraky mediciny. Spolupracujici pacient
jesté doporuceni ohledné vyurziti vlastnich moznosti a zdroju. Velkou vyhodou pro lékare, spolupra-
cujici zdravotniky a pacienta je, pokud je pacient dlouhodobé zna a divéfuje jim. Psychoterapeut
je odbornikem v oblasti provézeni pacienta pfi hledani jeho osobni cesty. Nejlepsim vysledkem
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psychoterapie je pfijeti vlastni odpovédnosti za dalsi prlibéh svého Zivota. Nemoc je faktor, ktery
pacient nezmeéni. Mdze zménit svij Uhel pohledu na to, jak s touto neménnostf nalozi. Vyzkouset si,
co je pro ngj pfijatelné, co vede k néjaké smysluplné cesté — nejtrefnéji to vyjadril Nietzsche: ,Kdo ma
ve svém zivoté néjaké proc¢, ten snese témer kazdé jak”. V pozdnich fazich RS se ¢asto setkavame s tim,
Ze se pro¢ objevuje spi$ v negativni formé ,pro¢ bych mél, uz nic nezménim, uz to nema to smysl”
a je snadné na to pfistoupit, protoZe zména se v tomto pfipadé netykd onemocnéni ani pomoci
ze strany druhych (zdravotnikd, rodiny a pfatel), ale samotného pacienta. A to je schopen zmeénit
pouze pacient na zdkladé svého rozhodnuti — zménit konstatovani ve vyzvu ,a pro¢ bych nemél?”
vnasi pfijeti vlastni zodpovédnosti za sebe, za svij Zivot s nemoci. Umét Zit svij Zivot navzdory velké
ztraté, v tomto piipadé ztrdté zdravi a v souvislosti s tim i moznym dalsim (partnera, zalozené rodiny,
pratel, zaméstnani) je velkd vyzva.

Pro pacienta i psychoterapeuta je nesmirné vyhodné, pokud ma pacient moznost psychoterapie
od samého zacatku onemocnéni. Psychoterapeuticka péce je pak soucasti1é¢by a pacient se nauci
vyuzivat ji podle svych potieb. Ma také dobry zaklad z obdobi, kdy obavy ze zmén nebyly tak velké,
kdy dokonce po zméndch touzil a byl ochoten néco pro zlepsenti, ¢i udrzeni stavu udélat. U pacientd,
ktefi navazuji na drivéjsi, pro né dobre vedenou psychoterapeutickou péci, je mozné stavét na jejich
zkusenosti a ,pfeséhnout” k rozvoji potencialy, ktery v sobé maji, aby prekonali kritickd obdobf atak,
¢i zhorsent a zili aktivné v ramci svych moznosti a potieb. Utrpeni je vykon a rist, ale i dozrdvdni
(Frankl, 2007). Pokud se s psychoterapeutickou péci pacient setkava az v rdmci paliativni péce, jedna
se Casto o dlleZitou podporu ke sndseni stavajiciho stavu. Zmény nema clovek, ktery dlouho Zije
s RS a nevyzkousel si moznost dobrych zmén v rdmci psychoterapie nebo diky svému odhodlani
a pevné vuli, rad. Zmeény jsou pro néj spojeny s Uzkosti, se strachem ze zhorseni zdravotniho stavu,
z dalsi bezmocnosti, z dalsi ztraty. Podplrna paliativni péce je pak zaméfena na zvladani uzkosti
a strach(, pojmenovani vlastnich pocitd a orientaci v nich. Na konkrétni situace a jejich zvladani,
komunikaci s o3etfujicim personalem, blizkymi, na zmirnéni Uzkosti v systému zdravotnické péce
(hospitalizace, bolestiva o3etfeni, sdélovani vysledkd vysetfeni apod.). Na to, co pfinasi Ulevu a dava
hranice utrpeni. Na vyvazovéni utrpeni drobnymi radostmi, kterych si pacient znovu u¢f vsimat. Dal
pacient vétsinou nema pottebu jit. Byva to pro néj ohrozujici.

Zdver

Zivot s nevylécitelnou nemoci mize ¢lovéku sebrat hodné sil. Do paliativni péce pak ¢asto vstupujf
lidé vycerpani a unaveniz marného snazeni.V soucasné dobeé jsou oblasti paliativni pé¢e o nemocné s RS
predevsim lidé, u kterych nemoc propukla v dobé, kdy jeji diagnostika a Iécba byla jesté v plenkach”. Byli
pozdé diagnostikovani, onemocnénti jim nebylo hned ozndmeno, ¢asto se setkdvam s tim, ze diagndzu
védeéla drive rodina, nebo jim divody potizi sdélil neznamy lékar v [dznich. Ve vétsiné pifpadd jsou upoutani
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na invalidni vozik nebo I8zko. Ziji v rodinach, domovech diichodcd, na LDN nebo ve specializovanych
zafizenich (DSJ Zired), nebo v zafizenich, kde maji par I6zek pro pacienty s RS.

Soucasti dobré péce jsou i pecujici osoby, rodina, blizci, zdravotnici, pracovnici v terénnich sluzbach,
kteff jsou s pacientem v dennim kontaktu, a pacient se bez nich neobejde. I pro né je nesmirné dilezita
podpora multidisciplindriho tymu (viz vyse) a spoluprace s ergoterapeutem a fyzioterapeutem — zna-
lost manipulace s pacientem, schopnosti a moznosti pacienta, moznosti vyuzivan( sluzeb, pomtcek.
Psychoterapeutickd péce by pak meéla byt pfirozené nabizena i pecujicim. Pecovat o blizkého, nebo
svéfeného (domovy dlichodc(, specializovana zafizeni, terénni sluzby) v pozdnim stadiu onemocnénije
naroc¢né. Kazda pfilezitost, kterd nabizi zachovani viastni hodnoty a lidské dlistojnosti prispiva ke spoko-
jenéjsi spoluprédi, prijeti osudu, ktery neni mozné zménit a otevienosti pro to, co zmeénit Ize.
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